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RESUMEN

A partir del afo 2000 se ha producido en Espafia un gran desarrollo legislativo sobre los documentos de
voluntades anticipadas o instrucciones previas. La experiencia norteamericana, estadounidense sobre
todo, en torno a estos documentos es mucho mas dilatada, pues comienza en los afios 60. Con el objeto
de aprender los aciertos y errores detectados en esa experiencia, se revisan algunos de sus hitos mas
importantes: la evolucion en el disefio de los documentos, el impacto de la Ley federal “Patient Self-
Determination Act" y la influencia del estudio SUPPORT. Ademas se expone la aparicidon, a partir de
1995, del nuevo enfoque en la utilizacion de las voluntades anticipadas denominado “Planificacion
Anticipada de las decisiones”, y del impacto que tiene en su desarrollo el auge de la investigacién con
metodologia cualitativa. Finalmente se realizan propuestas para la introduccion de la Planificacion
anticipada en nuestro pais.

Palabras clave: Vvoluntades anticipadas, instrucciones previas, toma de decisiones, consentimiento
informado, legislacion.

ABSTRACT

Since 2000 a great amount of legal nhorms about advance directives documents has been developed in
Spain. In this topic the experience of countries as USA and Canada is much longer, starting in the 60 ’s.
It is important to learn pros and cons about advance directives that North American countries have
discovered in this long time. With this objective, we review in this paper the evolution of the living wills
documents, the impact of the Patient Self - Determination Act and the influence of the SUPPORT study.
In addition we review the Advance Care Planning, the current orientation (since 1995) of the advance
directives, and the role of qualitative investigation in its implementation. Finally, the state of the art in
Spain and some proposals for the implementation of Advance Care Planning in our country, are outlined.

Key words: Living wills, advance directives, advance care planning, durable power of attorney,
SUPPORT, Patient Self-Determination Act

La entrada en vigor en nuestro pais, el 1 de enero de 2000, del Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina (1), conocido también de manera abreviada como Convenio de Oviedo, marcé un punto de
inflexion muy importante respecto al reconocimiento, en la legislacion espafiola, de la autonomia de los
pacientes para tomar decisiones clinicas. Bien es cierto que dicho reconocimiento ya se habia producido
de facto mediante el famoso, y hoy en casi su totalidad derogado, articulo 10 de la Ley 14/1986,
General de Sanidad. Sin embargo, el Convenio aportaba muchos elementos novedosos en esta materia y
volvia inevitable el desarrollo de nuevas legislaciones en nuestro pais. En concreto, el articulo 9 del
Convenio, abria la puerta al reconocimiento normativo de los antiguamente denominados “testamentos
vitales”. Dicho articulo dice que “seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no se
encuentre de expresar su voluntad”.

Las iniciativas para introducir esta cuestion en nuestra legislacion no partieron inicialmente del Gobierno
central, sino de las autonomias, en concreto de Catalufia. Asi, el 11 de Enero de 2001 el Diario Oficial de
la Generalitat de Catalunya publicaba la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informacion concerniente a la salud y la autonomia del paciente, y a la documentacion clinica, la primera
ley de estas caracteristicas en Espafia. El articulo 8 de esa ley regulaba las “voluntades anticipadas”, el
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nuevo nombre de los antiguos “testamentos vitales”. A Catalufia le siguid6 Galicia y luego,
progresivamente, una buena parte de las Comunidades autdonomas, generando un panorama legislativo
complejo, rico y no exento a su vez de riesgos (2). Por ello el Parlamento, a propuesta del Grupo de
Convergencia i Unid, decidid tratar de establecer una norma de caracter basico que fijara los minimos en
esta materia. Tras lograr un gran consenso parlamentario —salvo en el caso de Convergencia i Unié que
en el Ultimo momento se opuso al Proyecto por considerar que el texto finalmente aprobado se excedia
en sus atribuciones e invadia competencias autonémicas-, el BOE del 15 de noviembre de 2002
publicaba la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica (3). Esta ley esta en vigor
desde el 16 de mayo de 2003 y constituye una pieza legislativa clave en el momento actual. Su articulo
11 regula las ahora bautizadas como “instrucciones previas”.

Esta auténtica avalancha legislativa que Espafia ha sufrido desde el afio 2000 puede hacer olvidar a los
profesionales sanitarios que las instrucciones previas son, antes que nada, herramientas al servicio de la
toma de decisiones clinicas. La dptica desde la que hay que mirarlas es, por tanto, antes que juridica,
clinica y ética. Los EE.UU. y Canada llevan investigando y debatiendo las ventajas e inconvenientes de
este tipo de documentos desde hace mas de 30 afios. El objetivo de este trabajo es dar a conocer de
manera resumida el debate en estos paises, y tener asi en cuenta sus hallazgos, aciertos y errores a la
hora de elaborar un proyecto de introduccién real, adaptado a nuestra realidad, de las instrucciones
previas en la practica clinica de nuestro pais.

LA EXPERIENCIA NORTEAMERICANA CON LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

El desarrollo de los testamentos vitales, poderes de representacion y voluntades anticipadas.

La experiencia estadounidense con los “testamentos vitales” comienza a mediados de los afios 60. Fue
en 1967 cuando, en una reunién de la Euthanasia Society of America, se lanz6 por primera vez la idea
de un documento escrito, un "testamento", en el que el paciente pudiera expresar la forma en la que
deseaba ser tratado cuando él no pudiera decidir por si mismo (4). Dos afios mas tarde, en 1969, el
abogado L. Kutner, fue el primero en proponer un modelo de documento al que denomind "testamento
vital (5). En los afios siguientes la Euthanasia Educational Council, una organizacion paralela creada en
1967 por la Euthanasia Society of America para favorecer la educacion del publico norteamericano en
todo lo relativo a la muerte, se encargd de difundir miles de estos formularios (6). Sin embargo su
impacto real en la practica sanitaria fue escaso porque, a pesar del entusiasmo manifestado hacia ellos
por destacados bioeticistas y sanitarios (7), su legalidad era por entonces mas que dudosa. No sera
hasta 1976 cuando, a raiz del caso Quinlan, California apruebe la primera Natural Death Act que los
legalice y abra el proceso a su reconocimiento juridico generalizado. En los diez afios siguientes, casi
todos los Estados de EE.UU. promulgaron leyes similares a la californiana.

Los testamentos vitales consisten habitualmente en declaraciones acerca de la forma en que el sujeto
desea que se maneje su proceso de muerte; se rechazan en general las medidas de soporte vital cuando
no haya expectativas de recuperacion, y se solicitan medidas de cuidado y tratamiento adecuado del
dolor. La evolucion de la medicina y de los casos judiciales conflictivos que fueron planteandose en
EE.UU. a lo largo de la década de los 70 puso sin embargo de manifiesto dos limitaciones basicas de los
testamentos vitales. El primer problema era que no se sabia quién era el responsable de interpretar los
deseos del paciente. Otro era que su caracter genérico hacia dificil saber si una determinada medida
terapéutica concreta en un caso concreto era afectada o no por la declaraciéon de intenciones. Para
solucionar ambos problemas hubo que crear nuevos documentos.

Para solucionar el problema del representante se inicié el proceso de modificacién de la legislacion sobre
"poderes de representacion" (power of attorney) que a la larga llevaria a la creacién de los "poderes"
especificos para las decisiones sanitarias de sustitucion (Durable Power of Attorney for Health Care o
Health Care Powers of Attorney). Estos "poderes" consisten en un documento donde el sujeto designa a
una o a varias personas como posibles sustitutos suyos, para que actle en concordancia con los valores
0 deseos que le haya expresado.

La segunda limitacion de los testamentos vitales, su caracter genérico, llevd a una complicacion
progresiva de los mismos. Asi, comenzaron a incorporarseles referencias explicitas a la aceptacion o
rechazo de determinadas terapias: quimioterapia, ventilacion mecanica, reanimacion cardiopulmonar,
etc. Esta complejidad ha llegado al extremo de desarrollar voluntades anticipadas especificas para
enfermedades concretas, como la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la insuficiencia renal
cronica terminal o el sida (8).

El paso siguiente en la evolucién de los documentos fue hacer confluir todos en uno solo que fuera una
suma de testamento vital complejo y poder de representacion (9). De esta forma nacieron los
documentos mixtos que, son los que actualmente mas se utilizan en EE.UU. Uno de los primeros
modelos en utilizarse fue publicado en 1989 por Linda y Ezekiel Emanuel (10). Hoy en dia EE.UU. esta
inundado de ofertas de todo tipo de voluntades anticipadas, la mayor parte de ellas accesibles por
Internet de forma gratuita. Casi todos los Estados disponen de modelos oficiales de documentos -de
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testamentos vitales, poderes de representacion, por separado o en documentos mixtos-, disefiados para
poder aplicar sus propias legislaciones estatales. Ademas muchas organizaciones de muy variado tipo,
publicas o privadas, con animo de lucro o sin él, ofrecen una innumerable cantidad de formatos de
documentos disponibles para ser cumplimentados.

La ley federal de 1991: Patient Self Determination Act (PSDA)

Sin embargo, a pesar del enorme desarrollo legislativo, a finales de los afios ochenta se calculaba que
s6lo entre el 10 y el 12% de los norteamericanos habian firmado un testamento vital o cumplimentado
un poder de representacién (11,12,13,14). Segun La Puma, Orentlicher y Moss tres parecian ser las
razones (15). Una, que los sanitarios y las organizaciones sanitarias entendian que esto era un
responsabilidad exclusiva de los pacientes y que entre sus obligaciones profesionales no se encontraba la
de difundir el uso de este tipo de documentos. Una segunda razéon era que, dado que los sanitarios
suelen encontrarse incOmodos al hablar de estas cosas, tendian a no incluirlas en sus conversaciones
con los pacientes. La tercera era que la mayoria de los ciudadanos y de los sanitarios solian pensar que
estas cuestiones solo atafien a los pacientes ancianos o a los enfermos crdnicos, en vez de darse cuenta
de que cualquiera puede precisarlas en cualquier momento de su vida. Por todo ello parecia que debia
de ponerse en marcha alguna iniciativa que impulsara activamente la cumplimentacion por los pacientes
de testamentos vitales, poderes notariales, etc (16). Esta iniciativa fue una ley federal: la Patient Self -
Determination Act (PSDA).

La PSDA fue propuesta al Senado y al Congreso norteamericano en Octubre de 1989 por los senadores
John C. Danforth (republicano, senador por Missouri) y Daniel Patrick Moynihan (demécrata, senador por
Nueva York). Su intencién era incrementar el grado de participacion de los pacientes en la toma de
decisiones respecto a sus cuidados sanitarios, sobre todo al final de la vida. Desde el principio la PSDA
contd con resistencias -por ejemplo las compafiias sanitarias decian que difundir las voluntades
anticipadas no era tarea suya-, pero lo cierto es que la sentencia de la US Supreme Court sobre el caso
Cruzan en junio de 1990 hizo que el legislativo decidiera de forma casi unanime llevar adelante el
proyecto. El Presidente Bush (padre) firmd la aprobacion de la PSDA, que entré en vigor el 1 de
Diciembre de 1991 (17). La PSDA obligaba a todas aquellas organizaciones y centros sanitarios y
sociosanitarios que recibieran fondos de Medicare o Medicaid, a ofrecer de forma activa a sus pacientes
la cumplimentacion de voluntades anticipadas.

En los afios inmediatamente posteriores a su entrada en vigor la PSDA parecié tener cierto efecto
positivo (18,19,20). Pero a partir de mediados los noventa, la cifra de pacientes estadounidenses con
una voluntad anticipada firmada se estanco en una media del 15% de la poblacion. Las miradas dejaron
entonces de fijarse tanto en el marco juridico, y se volvieron hacia lo que de verdad ocurria dentro de
los hospitales y residencias asistidas, hacia la manera en la que médicos, enfermeras, pacientes y
familias utilizaban las voluntades anticipadas. Fue en ese momento, a mediados de los noventa, en
1994, cuando comenzaron a salir a la luz los resultados del estudio SUPPORT.

El impacto del estudio SUPPORT

SUPPORT es el acrénimo del Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatments (21,22). El SUPPORT consistia en un macro - estudio con 9.105 enfermos hospitalizados en
5 hospitales docentes de nivel terciario y desarrollado en dos fases, descriptiva y de intervencion, entre
1989 y 1994 (23). Estaba patrocinado por la Robert Wood Johnson Foundation y dirigido por dos
investigadores principales, el Dr. William A. Knaus, intensivista, y la Dra. Joanne Lynn, geriatra y
Directora del Centro para la Mejora del Cuidado del Moribundo, de la George Washington University, en
Washington DC.

Los objetivos del estudio eran, fundamentalmente, tres: 1) Obtener informacidon prondstica sobre los
pacientes criticos al final de la vida. 2) Describir cdmo se toman las decisiones de tratamiento,
incluyendo la influencia de los valores y preferencias de pacientes y familiares. 3) Evaluar si una mejor
informacion prondstica y los esfuerzos por integrarla y reforzar la comunicacion, mejora la toma de
decisiones desde la perspectiva tanto del médico como del paciente. Para alcanzar estos objetivos el
estudio se estructurd en dos fases (I y II). La primera fase, descriptiva, se realizé entre 1989 y 1991 con
4.301 pacientes, trataba de recabar datos sobre el proceso de atencion de 9 categorias patoldgicas de
inclusion. La segunda fase se aplicd entre 1992 y 1994 a 4.804 pacientes divididos en dos grupos. Uno
de control, el 45% de los pacientes, y otro de intervencién, el 55% de los pacientes. La intervencion
trataba de mejorar el proceso de atencion analizado en la fase I mediante dos grandes estrategias: la
mejora de la previsidon pronodstica y la mejora de la comunicacién y de la toma de decisiones con el
objeto de mejorar la satisfaccion y los resultados. Para esta segunda estrategia se introducia la
participaciéon de una enfermera entrenada especialmente para facilitar la interaccion entre pacientes y
profesionales sanitarios. Una de sus tareas era impulsar la cumplimentacion de voluntades anticipadas
por los pacientes y estimular que fueran respetadas por los sanitarios.

Es importante sefalar que el estudio comenzé la fase de intervencion precisamente tan sélo un mes
después de haber entrado en vigor la PSDA. Y sin embargo los resultados no estuvieron a la altura de las
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expectativas que se habian creado (24). Ello motivé una avalancha de reflexiones entre los bioeticistas
acerca de los motivos de estos resultados (25). Es decir, parece que ni la PSDA ni la intervencion
realizada en la fase II del SUPPORT consiguieron mejorar de forma significativa la forma en la que se
tomaban decisiones al final de la vida: no aumento significativamente el porcentaje de cumplimentacion
de voluntades anticipadas. Y en muchas ocasiones, aunque hubieran sido cumplimentadas, a la hora de
la verdad los médicos no las respetaron.

Por eso, tras el SUPPORT fue emergiendo la conciencia de que el futuro de la toma de decisiones de
sustitucion —sobre todo en el final de la vida- no deberia descansar de manera Unica en el desarrollo de
las voluntades anticipadas, sino en una concepcion mas amplia e integral del proceso de toma de
decisiones. Esto es lo que se ha dado en llamar Advance Care Planning, o Planificacion Anticipada de las
Decisiones Sanitarias, cuya historia arranca igualmente en el afio 1994.

LA PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES AL FINAL DE LA
VIDA (ADVANCE CARE PLANNING).

En Septiembre de 1993 un grupo de 33 prestigiosos bioeticistas norteamericanos comenzaron a reunirse
en el marco de un Proyecto de investigacion del Hastings Center para reflexionar acerca del papel que
debian jugar las voluntades anticipadas en la toma de decisiones clinicas. A este grupo pertenecia Joane
Lynn, una de las investigadoras principales del SUPPORT. Seguramente por este motivo el Grupo tuvo
acceso a los datos preliminares del SUPPORT vy ello condiciond en buena medida el informe final del
Grupo. Este informe aparecié como suplemento especial del Hastings Center Report en Noviembre /
Diciembre de 1994 (26). Lo que planteaba era la necesidad de reorientar toda la estrategia de
implantacion de las voluntades anticipadas, dejando de estar centrados en los documentos en si, en los
papeles escritos. En lugar de eso deberian suscitarse amplios procesos comunicativos entre
profesionales, pacientes y familiares que ayudaran a mejorar la calidad moral de las decisiones al final
de la vida. En esos procesos las voluntades anticipadas jugarian un papel importante, pero no serian el
objetivo, sino una herramienta mas de trabajo. La consideracion del contexto temporal, psicoldgico,
cultural, familiar y comunitario en el que se produce la toma de decisiones se convertia asi en un
elemento clave. El informe bautizaba este nuevo enfoque como “Advance Care Planning”, esto es,
Planificacién Anticipada de las Decisiones.

Para ello se precisaba conocer el contexto emocional, cultural y moral, en el cual se produce el proceso
de toma de decisiones al final de la vida (27). Pero para investigar estas dimensiones, la metodologia
cuantitativa resultaba claramente insuficiente. Por eso en la literatura norteamericana sobre toma de
decisiones al final de la vida en pacientes incapaces se va a observar, a partir de 1995 y hasta nuestros
dias , un giro progresivo hacia el concepto de Planificacidon Anticipada, y un auge creciente de la
utilizacion de la metodologia cualitativa de investigacidn. En este sentido son muy relevantes las
aportaciones de los canadienses Peter Singer y Douglas K. Martin. En 1998 y 1999 publicaban sendos
articulos, realizados con metodologia cualitativa, que suponian un nuevo impulso -y un cierto giro- en el
desarrollo conceptual de la planificacion anticipada (28,29). El estudio de 1998 estaba realizado con
pacientes en dialisis y el de 1999 con pacientes seropositivos para el HIV. Por tanto, eran los propios
pacientes implicados practicamente en este tipo de procesos, y no los bioeticistas teoricos, los que
contaban su vision acerca de los objetivos de la Planificacion Anticipada. Los hallazgos conceptuales mas
importantes del trabajo de Peter Singer se encuentran desglosados en la Anexo 1.

Linda L. Emanuel, como Singer y Martin —con los que colabora estrechamente (30) -, también ha dado el
paso desde las voluntades anticipadas a la Planificacion. No es de extrafiar, porque ella formo parte del
Grupo de trabajo del Hastings Center del que habldbamos al comienzo de este epigrafe. A ella y a su
grupo de colaboradores le debemos una de las propuestas de desarrollo de un proceso de Planificacion
mas estructuradas que se pueden encontrar en la literatura (31). Se encuentra expuesta en la Anexo 2.

La conviccion desarrollada por todos los que han allanado el camino de la Planificacidn Anticipada, es
que s6lo mediante la educacion podré avanzarse por él (32, 33). Y educacién tanto de los profesionales
sanitarios, como de los pacientes, sus familias y el publico en general, las comunidades de ciudadanos y
la sociedad en su conjunto . Es decir, avanzar por el camino de la Planificacion exige intensos procesos
de maduracion social y de participacion ciudadana en un clima de deliberacidén democratica sobre los
proyectos, tanto personales como colectivos, en torno a la vida, la salud, la enfermedad y la muerte
(34).

Quizas el grupo que mas ha progresado en esta linea de trabajo ha sido la comunidad del Condado de La
Crosse, en Winscosin (EE.UU.), mediante el proyecto “Respecting Choices” (35). Un proyecto muy
similar, aunque mas centrado en los ancianos tanto de las residencias asistidas como de los que reciben
atencion domiciliaria, es el canadiense “Let Me Decide”, liderado por DW Molloy y GH Guyatt en la regidn
de Notario (36).

El Condado de La Crosse tiene una poblacion de unas 100.000 personas. Este proyecto, que consiguio

aglutinar a todas las organizaciones prestadoras de Servicios sanitarios del Condado, comenzé a
desarrollarse en 1991 mediante la creacion de un Grupo de Trabajo liderado por el Gundersen Lutheran
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Medical Center. Trataba de buscar una respuesta adecuada al reto planteado por la PSDA. El punto clave
del Proyecto es que oferta un proceso sistematizado de entrenamiento sobre Planificacion Anticipada,
dirigido no sdélo a los profesionales sanitarios, sino a todos los lideres de la comunidad: trabajadores
sociales, profesores, miembros de asociaciones ciudadanas, etc. De esta manera el proyecto ha
conseguido resultados tan sorprendentes como que el 85% de los residentes del Condado mayores de
18 afios que habian fallecido entre Abril de 1995 y Marzo de 1996, tuvieran en su historia clinica una
voluntad anticipada firmada, y que esta hubiera sido respetada

EL RETO PARA ESPANA

La situacidn espafiola actual es muy similar a la de los EE:UU. de principios de los 90: un gran desarrollo
legislativo de las voluntades anticipadas, pero poca implantacion real de las mismas, ni en el mundo
sanitario ni en el de la ciudadania en general. Por tanto, el riesgo de cometer los mismos errores es
elevado. La hipertrofia de lo legislativo, que se centra mucho en el procedimiento burocratico en torno a
los documentos escritos de voluntades anticipadas, puede obnubilarnos y no dejarnos ver que éstos sdélo
deben ser herramientas al servicio de procesos integrales como los que propone la Planificacion
Anticipada de Decisiones. Nuestra reciente experiencia con el consentimiento informado y su
desgraciada reduccidn al intento de conseguir que los pacientes firmen los formularios, deberia ser una
vacuna efectiva frente a la tentacién de hacer lo mismo con las voluntades anticipadas.

Si en nuestro pais no existe tradicién en el uso de las voluntades anticipadas, es légico que la
investigacion tanto tedrica como practica sobre este tema haya sido, salvo excepciones (37),
practicamente inexistente . Con todo, a partir del afio 2000 la cuestidon ha empezado a aparecer poco a
poco en la literatura teorica, escrita habitualmente por bioeticistas (38-42). Incluso se ha redactado ya
alguna tesis doctoral muy completa sobre la materia (43). Todos ellos consideran positivos los avances
legislativos y creen en la necesidad de impulsar decididamente la implantacidon de las voluntades
anticipadas en nuestro pais. Las recomendaciones de la Comisiéon de Bioética de Catalufia para la
utilizacion adecuada de las voluntades anticipadas son un buen primer paso para avanzar en la direccion
de la Planificacion Anticipada (44).

Sin embargo lo que todavia precisa avances significativos es la investigacién empirica. La poca
investigacion realizada en nuestro pais comienza a mostrar ya tanto el decidido interés de pacientes y
profesionales por este tema como su desconocimiento del marco ético y juridico que sustenta tales
decisiones (45,46). Pero para poder elaborar y proponer protocolos practicos de Planificacion Anticipada
de las decisiones aplicables en la practica clinica es preciso profundizar mucho mas. Es imprescindible
conocer mejor como viven los ciudadanos espafioles la posibilidad de la muerte, como desean ser
tratados en esos momentos finales, qué valores desean que se respeten, cdmo quieren que se impliquen
los profesionales sanitarios, sus familiares y sus representantes en la toma de decisiones clinicas cuando
ellos no sean capaces de decidir. Pero todo esto no puede hacerse mas que con metodologia cualitativa,
y so6lo de forma secundaria con los procedimientos cuantitativos.

Por Gltimo, una cuestidon importante que es preciso aclarar es el perfil del profesional que debe liderar la
puesta en marcha de la Planificacién Anticipada. Obviamente todo profesional sanitario esta llamado, por
su propia identidad ética como tal, a asumir esa responsabilidad. Los médicos deberian desempefian un
papel esencial, pero intuitivamente parece que, por ahora, su contacto en profundidad con el paciente y
su interés por estas materias es mas limitado que el de otros profesionales. Los psicélogos clinicos, por
su cualificacidn, estan llamados también a desempefiar un papel clave (47), pero por desgracia la baja
cantidad de sus efectivos profesionales dentro de nuestro Sistema Nacional de Salud los relega, por
ahora, a un papel de apoyo -aunque fundamental- si lo que se busca es una implantacién amplia de la
Planificacién Anticipada en nuestro medio. Por eso es la enfermeria la que estad llamada a asumir un
papel protagonista en este campo (48). Sdlo hace falta que se lo crea y esté dispuesta a asumir el reto,
como si lo han hecho las enfermeras canadienses, al menos en sus pronunciamientos oficiales (49).
Bien es cierto que la legislacion sobre instrucciones previas no las nombra especificamente, e incluso en
ocasiones las excluye deliberadamente al circunscribir algunas de sus afirmaciones a los *médicos”. Pero
en otras ocasiones esa misma legislacion habla de “profesionales” “equipo que le atienda” o “servicio
sanitario”, y por tanto debe considerarse que las enfermeras estan afectadas por esa responsabilidad.
Desde esta perspectiva, el desarrollo de la Planificacidon Anticipada conecta muy bien con una concepcion
integral de los cuidados enfermeros, y con el ejercicio de su rol de defensora de los pacientes (50).
Obviamente no se pretende con ello que la enfermeria haga una apropiacion de este rol de tipo
excluyente y corporativista, sino de proponer que asuma una posicion de liderazgo motivador del resto
de los profesionales sanitarios, con el fin de que cada uno asuma las responsabilidades que le
corresponden. La mejora de la calidad técnica, ética y humana de la atencion sanitaria a los pacientes y
sus familias bien merece el esfuerzo conjunto de todos profesionales sanitarios para evitar que lo que
ahora es una buena oportunidad se degrade, de nuevo, a la burocracia de un papel firmado.
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ANEXO 1: Objetivos de la Planificacion Anticipada, segin Peter Singer y Douglas K. Martin.
(Singer P, Martin DK et al, 1998-1999)

¢QUE BUSCAMOS CON LA PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES SANITARIAS?

1. Prepararse para el proceso de morir y todos los aspectos que implica. Entre ellos, la situacion
de incapacidad, que no es el Gnico.

2. Ejercer en la vida diaria el derecho a la autonomia, llevarlo a la practica expresando
preferencias en los cuidados y tratamientos.

3. Familiarizarse con la idea de morir. Buscar y encontrar recursos para enfrentarse con
naturalidad y tranquilidad a la muerte. Apropiarse del acontecimiento de la muerte como una
parte mas del proceso de vivir.

4. Aliviar el impacto emocional de la persona designada por el paciente para representarle cuando
él no sea capaz de decidir.

5. Entender el documento escrito y firmado como la Gltima parte y la menos importante del
proceso de planificacion. Maximizar el encuentro y la comunicacion sobre los deseos del
paciente entre todas las personas implicadas: paciente, representante, profesionales, familiares
y amigos.
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ANEXO 2: Planificacion anticipada de las decisiones

(Modificado de Emanuel LL et al. Advance Care Planning. Arch Fam Med 2000; 9:1181-1187, y Emanuel LL et al.
Module 1: Advance Care Planning (Participant’s Handbook). Project to Educate Physicians on End-of-life Care (EPEC).
Institute for Ethics - American Medical Association / Robert Wood Johnson Foundation, 1999.)

- Cada persona tiene una idea particular de entender como desea vivir y morir, basada en sus
creencias o valores personales, culturales o religiosas y en sus preferencias.

- Toda persona tiene el derecho de participar en la planificaciéon de sus cuidados sanitarios.

- La planificacion anticipada es un proceso que trata de ayudar a establecer un plan para que, en
el caso de que pierda su capacidad de decidir, bien temporalmente o bien permanentemente,
puedan tomarse decisiones sanitarias de forma coherente con sus deseos y valores.

Paso 1: Introducir el tema en las conversaciones con el paciente

- La mayor parte de los pacientes piensan que esto es una responsabilidad del profesional
sanitario

- Deberia iniciarse el proceso con todo tipo de pacientes, independientemente de su estado de
salud o edad. Lo ideal es hacerlo cuando la enfermedad estd en fase estable, por ejemplo, en
consultas ambulatorias o de atencién primaria.

- Lo primero es preguntar al paciente qué conocimiento tiene de la Planificacion anticipada o de
las voluntades anticipadas.

- Lo segundo es repasar esos conocimientos. Puede usarse material de apoyo, como videos,
tripticos o formularios de voluntades anticipadas. Ampliar y completar la informacion del
paciente.

- Mientras se inicia la discusion sobre el tema evaluar continuamente las respuestas emocionales
del paciente, haciendo feed-back, refuerzo positivo y apoyo emocional.

- Sugerir la conveniencia de discutir y comentar estos aspectos con la familia u otros seres
queridos

- Sugerir la conveniencia de identificar un posible representante para la toma de decisiones.

- Sugerir la necesidad de que en la proxima visita venga acompafiado de algun familiar y/o del
representante que haya elegido

- Fijar una fecha para esa nueva entrevista

Paso 2: Iniciar un dialogo estructurado acerca de este tema

- Retomar lo hablado en la primera visita, e invitar al familiar o representante a que escuche lo
que el paciente dice, y a que haga las preguntas que estime convenientes.

- Papel del representante
= Invitar al paciente a que explicite qué papel espera que juegue el representante
cuando él se vuelva incapaz.
= Invitar al representante a que aclare con el paciente los valores y criterios que deberia
usar para decidir, incluido el contenido que deberia darse al criterio del “mejor
interés”.
=  Actuar como facilitador del proceso de discusion.

- Educacion del representante y del paciente.
= Invitar al paciente a que tenga en cuenta otras posibles situaciones con resultados con
mucha incertidumbre o complejidad, o con clara probabilidad de muerte o dafio severo
= Presentar al paciente y al representante una serie de posibles escenarios clinicos, y
aclarar con ellos los términos empleados, asi como los beneficios, riesgos y prondstico
de cada uno de ellos. Para ello se pueden utilizar algunos modelos de voluntades
anticipadas, como la Medical Directive o la Health Care Directive.

- Aclaracién de los valores y fines del paciente

= Preguntar al paciente si ha tenido anteriores experiencias de enfermedad, o si conoce
las de otras personas, e invitarle a que comente su opiniédn y sentimientos acerca de
ellas.

= Invitar al paciente a que manifieste lo que desearia que se hiciera en los escenarios
clinicos antes expuesto.

= Ayudar al paciente a articular sus propios principios, valores, fines y preferencias en
torno a cada uno de esos escenarios, y otras decisiones clinicas que puedan plantearse

= Invitar al paciente a que valore la posibilidad de consignar por escrito algunas de las
cosas habladas.
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Paso 3: Documentar las preferencias del paciente

- Formalizar la cumplimentacidn de la voluntad anticipada
= Revisar con el paciente el documento, para evitar que incluya peticiones que no
puedan ser llevadas a cabo. Ayudar a corregir las posibles ambigliedades o
inconsistencias del documento. En general es util utilizar documentos estandarizados y
validados.
= Solicitar al paciente que firme el documento como forma de confirmar todo lo que se
ha ido hablando durante el proceso de discusion.

- Introducir la voluntad anticipada en la historia clinica

= Una vez la voluntad anticipada ha sido firmada el sanitario la introducirad en la historia
clinica.

= Si no se ha cumplimentado un documento el médico escribird en la propia historia un
resumen de lo acordado, que sera revisado por el propio paciente

= Es conveniente que también el médico firme el documento y que consigne la manera
en que puede ser localizado en caso necesario.

= Proporcionar una copia al paciente y otra al representante, al resto de los familiares y
al personal sanitario que se considere necesario

= Utilizar tarjetas de registro para que el paciente la lleve en la cartera, de tal manera
que pueda saberse rapidamente que tiene una voluntad anticipada y donde y como
puede ser localizada.

= Ajustar el plan de tratamiento y cuidados a los valores y preferencias establecidos por
la voluntad anticipada.

Paso 4: Revisar y actualizar periédicamente las voluntades anticipadas

- Revisar periddicamente la directiva anticipada, especialmente cuando sucedan al paciente
acontecimientos vitales que pudieran cambiar sus valores, preferencias o deseos

- Cualquier cambio que se produzca debe ser comunicado al representante, la familia y los
profesionales sanitarios implicados, y debe ser documentado convenientemente.

- Actualizar el documento con los cambios efectuados y volver a dar copias a los afectados.

Paso 5: Aplicar las voluntades en las situaciones clinicas reales

- Aprender a evaluar la capacidad de los pacientes, para saber en qué momento debera ponerse
en marcha el procedimiento de toma de decisiones con el representante y el documento de
directiva anticipada.

- Nunca presuponer lo que pone una directiva anticipada. Leerla siempre cuidadosamente

- Interpretar la directiva anticipada en el contexto clinico real del caso. Ningun documento puede
anticipar todas las posibles situaciones clinicas.

- Con frecuencia el representante y el sanitario tendran que extrapolar, a partir de lo reflejado en
el documento escrito, lo que el paciente hubiera deseado que se hiciese de haber sido capaz.
Puede incluso suceder que lleguen a la conclusién de que el paciente hubiera deseado, en este
contexto clinico, que se hiciera algo diferente a lo reflejado en el documento. Deberan
argumentar convenientemente las decisiones que acuerden.

- Si existe desacuerdo entre el sanitario y el representante, y no puede solventarse de ningun
modo, seria conveniente solicitar la mediacion de un Comité de Etica
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